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PROJETO DE LEI N° , DE 2020
(Do Senhor Deputado DELMASSO — REPUBLICANOS/DF)

Institui, no ambito do Distrito
Federal, a Politica Distrital de
Atendimento as Pessoas com
Fibrose Cistica.

A CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL decreta:

Art. 1° Fica instituida, no ambito do Distrito Federal, a Politica Distrital de
Atendimento as Pessoas com Fibrose Cistica.

Paragrafo unico. Para as finalidades desta lei entende-se como fibrose cistica (FC) ou
Mucoviscidose, como também €& conhecida, € uma doenga hereditaria, presente desde o
nascimento, que causa o mal funcionamento de certas glandulas, ocasionando sérios
problemas respiratorios e digestivos.

Art. 29 A politica ora instituida ficara sob o comando e a responsabilidade da
Secretaria de Estado de Salde, que definira em seu regulamento, as competéncias em cada
nivel de atuacdo.

Art. 39 A Politica Distrital de Atendimento as Pessoas com Fibrose Cistica tém por
objetivo a criagao, o desenvolvimento e a execucdo de politicas publicas visando assegurar
tratamento integral e adequado aos casos, bem como a divulgar os servicos publicos de salude
e medicamentos disponiveis para o tratamento da enfermidade.

Art. 49 S3o objetivos da politica instituida por esta Lei, especialmente:
I - desenvolver acdes de diagndstico e tratamento integral, adequado e continuo;

I - alertar e promover o debate sobre a Fibrose Cistica e as suas possiveis causas, e
consequéncias;

IIT - contribuir para a precoce descoberta da doenca Fibrose Cistica no Distrito
Federal;

IV - estabelecer diretrizes para acOes integradas envolvendo a populacdo, érgdos
publicos e instituigdes publicas e privadas, visando ampliar o debate sobre a doenca sob o
ponto de vista social e educacional, estimulando o desenvolvimento de acdes, programas e
projetos na area da educacao e prevencao;

V - fomentar a realizagao de estudos e pesquisas sobre a fibrose cistica;

VI - estimular a troca de informacgbes e experiéncia entre profissionais da saude e
pacientes;

VII - efetuar parcerias com entes publicos e privados para melhorar o
desenvolvimento das acdes de diagndstico e de tratamento da fibrose cistica.

Art. 50 Para os efeitos desta Lei, é considerado tratamento adequado o
desenvolvimento de acdes de salude com o objetivo de minimizar sequelas e incapacidades
para as pessoas com Fibrose Cistica, entre estas:

I - atendimento clinico especializado em todas as unidades do sistema publico de



saude, incluindo postos de salde, ambulatérios, unidades de pronto atendimento,
emergéncias de hospitais regionais e unidades terceirizadas;

II - acesso a toda medicacao necessaria ao tratamento de todos os cidaddos com
Fibrose Cistica, a qual nao pode sofrer interrupcdo de fornecimento;

III - para o éxito da investigacdo, do diagndstico e do acompanhamento da doenca,
deve ser assegurada a realizagao de exames laboratoriais para controle e rastreio de eventuais
efeitos colaterais dos medicamentos.

IV - encaminhamento para atendimento em Centro de Referéncia Multidisciplinar
Especializado no diagndstico e tratamento da Fibrose Cistica contando servico de terapias
combinadas, como a drenagem linfatica, o ultrassom e a endermoterapia.

§ 19 As atividades de que trata este artigo serao desenvolvidas por instituicoes
publicas proprias da Secretaria de Saude do Distrito Federal, instituides publicas conveniadas
e instituicdes privadas contratadas pelo Sistema Unico de Salde do Distrito Federal e pelo
Centro de Referéncia Multidisciplinar Especializado em Fibrose Cistica.

§ 20 Na distribuicao gratuita de medicamentos tera direito todo paciente com
diagndstico de Fibrose Cistica com prescricdo de profissional médico com CRM do Distrito
Federal.

Art. 69 E garantido acesso ao Centro de Referéncia Multidisciplinar Especializado em
Fibrose Cistica as pessoas residentes no Distrito Federal, residentes nas cidades do entorno do
Distrito Federal ou residentes em outros municipios das Unidades Federativas que sejam
encaminhadas com relatdrio médico elaborado por profissional com referenciamento do
paciente ao Centro Especializado.

Art. 70 As pessoas com Fibrose Cistica é prestada assisténcia integral que deve seguir
consensos médico cientificos atualizados para o Tratamento e Diagndstico da Fibrose Cistica,
garantindo o acesso a todos os medicamentos e tecnologias destinados ao diagndstico e
tratamento da Fibrose Cistica disponiveis no Brasil.

Art. 89 O paciente que seja inserido no Sistema Unico de Satde do Distrito Federal
tem assegurado o direito a medicamentos, a saber:

I - trikafta;

IT - orkambi;

III - sulfato de salbutamol;
IV - furoato de mometasona;
V - omeprazol;

VI - azitromicina;

VII - ciprofloxacino;

VIII - brometo de ipratrépio;
IX - insulina NPH;

X - kalydeco.

Art. 99 O Distrito Federal por meio da Secretdria de Estado de Saude, na forma
estabelecida em lei, proporcionara aos pacientes diagnosticados com fibrose cistica, acesso a
todo medicamento necessario ao tratamento, viabilizando também os tratamentos necessarios
na Rede Publica de Saude.

Art. 10. Esta Lei define o minimo de especificacdes e funcionalidades da Politica, de
forma que o Poder Executivo regulamentara a presente lei e estabelecera os critérios para sua
implementacao.

Art. 11. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.
Art. 12. Revogam-se as disposigdes em contrario.



JUSTIFICACAO

A Fibrose Cistica (FC) é uma doenca genética que afeta principalmente os pulmdes,
também o pancreas, figado, rins e intestino. Questdes de longo prazo incluem a dificuldade
em respirar e tosse com muco, como resultado de frequentes infeccdes pulmonares. Outros
sinais e sintomas podem incluir infecgdes do sinus, crescimento deficiente, fezes gordurosas,
hipocratismo dos dedos da mao e do pé, e infertilidade na maioria dos homens. Diferentes
pessoas podem ter diferentes graus dos sintomas.

A FC é herdada de maneira autossomica recessiva. Ela é causada pela presenca de
mutacdes em ambas as cOpias do gene para a proteina reguladora da condutancia
transmembrana na fibrose cistica.

Aqueles com uma Unica copia funcionando sdao portadores e, caso contrario, sao
normais. CFTR esta envolvido na producao de suor, digestivos fluidos, e 0 muco. Quando
CFTR nao é funcional, secregdes, que sdao geralmente finas, em vez disso, tornam-se espessas.
A condicao é diagnosticada por um teste do suor e testes genéticos. A triagem de recém-
nascidos no parto acontece em algumas regides do mundo.

N3o ha nenhuma cura conhecida para a fibrose cistica. Infeccdes pulmonares sdao
tratadas com antibidticos, que pode ser administrado por via intravenosa, inalados ou pela
boca.

Por vezes, o antibidtico azitromicina é utilizado a longo prazo. A inalagao de soro
fisiologico e salbutamol também pode ser util.

O transplante de pulmdo pode ser uma opcao se a funcao pulmonar continua a piorar.
A substituicao de enzimas pancreaticas e a suplementagao de vitamina solivel em gorduras é
importante, principalmente nos jovens. Técnicas de desobstrucdo das vias respiratorias, tais
como fisioterapia para o peito, tem algum beneficio de curto prazo, mas os efeitos a longo
prazo ainda nao sao claros.

A expectativa de vida média esta entre 42 e 50 anos nos paises desenvolvidos. Os
problemas pulmonares sdo responsaveis pela morte de 80% das pessoas com fibrose cistica.

O diagndstico no periodo neonatal (agora garantido pela portaria MS n © 822 de
06/06/01 — que incluiu a Fibrose Cistica no Teste do Pezinho), associado a correta terapéutica,
podem aumentar a sobrevida de 10 anos para mais de 40 anos de idade; ressalve-se, com
completa integracdo a sociedade. Os objetivos primarios do tratamento da Fibrose Cistica sao
controlar a infeccao, promover a eliminacago do muco, e recuperar o estado nutricional.
Também s3o importantes os aspectos preventivos da doenca pulmonar e os fatores
psicosociais. Deve-se impor uma disciplina em longo prazo, para o paciente e sua familia,
exigidos pela doenca e seu tratamento.

Logo apds o diagndstico, os pacientes iniciam um programa de tratamento que inclui:
- Fisioterapia: diaria, com drenagem postural e percussdo do torax;

- Suporte medicamentoso composto por:

a) antibioticos orais, endovenosos e inalatérios;

b) Mucoliticos, expectorantes e antitussigenos.

Com esta forma rapida de diagnosticar e segura de tratar, realmente estaremos
atendendo a uma verdadeira necessidade social, ja que:

- Nao permitiremos que a origem, o lugar de nascimento e as condigdes
socioecondmicas modifiquem as condicoes de diagndstico e tratamento;

- Diminuiremos mortes evitaveis e lesdes irreversiveis devido a diagndsticos tardios e
tratamentos err6neos;

- Reduziremos a porcentagem de perda de pacientes;



- Reduziremos o grau de alarme da populacao perante os sintomas da enfermidade,
do desconhecimento do diagndstico, e do tratamento;

- Permitiremos a rapida aplicacdo de novas técnicas de tratamento que se encontram
disponiveis.

Portanto, com estas acOes estaremos obtendo:

- Diminuicao da idade de diagndstico;

- Inicio de tratamento entre o primeiro e o terceiro més de vida:
- Melhorar a qualidade de vida do paciente;

- Evitar mortes e danos irreversiveis no diagnostico;

- Diminuir consideravelmente os custos de tratamento (menos internagdes, menos
medicamentos e maior vida produtiva do paciente);

- Maior sobrevida.

Diante deste quadro, e devido a natureza heterogénea de nossa populagdo, abre-se
agora uma oportunidade Unica para compreendermos a prevaléncia e as bases moleculares da
doenca Fibrose Cistica na populacao do Distrito Federal e, consequentemente, acarretar uma
melhor administracdo dos recursos publicos.

Até o presente momento, a cura da Fibrose Cistica nao foi encontrada, mas um
diagnostico precoce é essencial para evitar a ocorréncia de lesdes pulmonares permanentes e a
adocao de um tratamento adequado, de forma a aumentar o tempo e a qualidade de vida dos
pacientes. A desinformacdo, inclusive da categoria médica, sobre o tema vem se revelando o
grande inimigo no combate a esta doenca. As consequéncias desta desinformacdo sao a falta
de medicamentos para o tratamento da doenca nos hospitais, auséncia de treinamento
especifico dos profissionais de salde e ndo desenvolvimento de pesquisas que visem a urna
forma de controlar ou, até mesmo curar a Fibrose Cistica.

Dada a importancia do terna e a necessidade de conscientizacdo da populacdo sobre
questdo de tamanha relevancia, apresentamos o presente projeto de lei, para que possamos
cabe vez mais discutir sobre a doenga.

Neste sentido, releva observar que a matéria pertinente a instituicdo de uma politica
distrital de conscientizacao e informacdo sobre a fibrose cistica nao se inclui no ambito de
normas gerais sobre este tema. Tem-se, nesse caso, uma questdo especifica, inserida no
ambito da competéncia concorrente dos Estados (art. 24, inciso XII, da CF).

Pelas fundamentagOes acima expostas, considerando ampliar a qualidade e preservar a
vida, entendo de extrema relevancia a medida ora proposta.

Dessa forma, por se encontrar nos limites de iniciativa e competéncia do Distrito
Federal e deste Legislativo, e diante do nitido interesse publico abrangido pela questdo, é que
solicito aos nobres parlamentares o auxilio no sentido da aprovacdo da presente proposicao.

Sala das Sessoes, em

DELMASSO
Deputado Distrital

Documento assinado eletronicamente por RODRIGO GERMANO DELMASSO MARTINS -
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Federal n° 214, de 14 de outubro de 2019.
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DESPACHO

Ao SPL para indexacoes, em seguida ao Gabinete do Autor para manifestacao sobre a
existéncia de Legislacdo pertinente a matéria — Lei n® 3.841/06, que “Cria o Programa de
Prevencao Precoce da Fibrose Cistica do Pancreas e da outras providéncias” .(Art.
154/ 175 do RI).

Brasilia, 16 de marco de 2020

MARCELO FREDERICO MEDEIROS BASTOS
Assessor Legislativo

Documento assinado eletronicamente por MARCELO FREDERICO MEDEIROS BASTOS -
Matr. 13821, Assessor(a) da Secretaria Legislativa, em 16/03/2020, as 09:57,
conforme Art. 22, do Ato do Vice-Presidente n° 08, de 2019, publicado no Diario da Camara
Legislativa do Distrito Federal n°® 214, de 14 de outubro de 2019.
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CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL

LEI N° 3.841, DE 13 DE ABRIL DE 2006
(Autoria do Projeto: Deputado Brunelli)

Cria o Programa de Prevencao Precoce da
Fibrose Cistica do Pancreas e da outras
providéncias.

A GOVERNADORA DO DISTRITO FEDERAL,
Faco saber que a Camara Legislativa do Distrito Federal decreta e eu
sanciono a seguinte Lei:

Art. 1° E obrigatéria a realizacdo de exame para diagndstico precoce da
fibrose cistica do pancreas em todas as criangas nascidas nos hospitais publicos e
particulares do Distrito Federal.

Paragrafo unico. O exame devera ser realizado junto com o teste do pezinho.

Art. 2° Em caso de resultado positivo, fica a Secretaria de Estado de Saude
do Distrito Federal obrigada a fornecer medicamentos, suplementacao alimentar e
recursos médicos necessarios aos pacientes.

Paragrafo dnico. A Secretaria de Estado de Salde do Distrito Federal devera
manter sempre estoque de medicacao suficiente, bem como recursos humanos
especializados, visando garantir o tratamento permanente dos pacientes.

Art. 3° Esta Lei produzira efeitos orcamentarios e financeiros a partir do
segundo exercicio financeiro apds sua entrada em vigor.

Art. 49 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.
Art. 52 Revogam-se as disposicdes em contrario.

Brasilia, 13 de abril de 2006
118° da Republica e 46° de Brasilia

MARIA DE LOURDES ABADIA
Este texto nao substitui o publicado no Didrio Oficial do Distrito Federal, de 20/4/2006.
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